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*2　 Stem Cell Network(2009)はALSについて次のように記載している「ALSはいまだに病態は解明されておらず、過酷な疾患であると
考えられています。」
　　 出典；Stem Cell Network(2009)Stem Cells and Disease: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS)（文部科学省　iPS細胞等研究ネットワー
ク運営委員会訳，2009年版患者さんへの概要）
*3　 林秀明（2005）は、これまでのALS観として、次のように記載している。「呼吸筋麻痺がターミナル（終末＝「死」）であって平












具体的には、2010年6月からALS（筋萎縮性側索硬化症）のＡさんの夕食介助（18:00 ～ 20:00分／ 2時


























*6　加藤修一，筋萎縮性側索硬化症のホスピスにおける終末期ケア，Palliative Care Research，Vol. 5 (2010) , No. 2 pp.137，加藤修一
*7　 ALS患者にこのような個別的なケアの必要性について、川口有美子（「サクラモデル」東京都のALS療養者によるパーソナルア































 （2010年 9月～ 11月）
 （2010年12月～ 2011年2月）
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対 応 す る た 
め毎日ヘルパ 
ーによる実地 
研修を実施）
②各々の介護ス 
タイルの確立
③ チャレンジ
①メンバー間の 
工夫の集結
②メンバー間の
関係性の深ま
り
③楽しい時間の
共有
①介護に対する 
立場の変化
（当事者のニー
ズに応える）
②求めと提案の
やりとりを通
したQOLの模
索
③対応への確信
と今後への見 
通し
－ 40 －
ステージⅠ：夕食介助を通した基本的スキルと信頼関係づくり（2010年6月－8月）     
　(1)　状況
　この時期のＡさんの状況は、自身で手足を動かすことができなくなり、食事の介助が必要となった。
そこで、メンバーは夕食介助とマッサージを行った（18:00－20:00，介助者は一名）。嚥下力・呼吸に
は問題がなく、ごく普通に会話を交わしながら、お弁当を一人前食べることができた。また人差し指を
動かすことはできたので、食べたいものを指さして、夕食を楽しんでいた。
表３　ステージⅠ：夕食介助期の状況（2010年9月－11月）
Ａさんの状況 課　　　題 対　　　応
夕食介助を開始
（18:00－20:00，１名）
① 自分で手足を動かせない（指
は動く）
②夕食介助の必要
③ 車いすの操作（介護）によ　
る体位交換
＊ 嚥下・呼吸機能の問題はなく、
会話や食事を楽しむ
出会ったばかりで、何が食べた
いか（ごはん、おかず、ポカリ
等）を把握できない
力加減や腕の置く位置がつかめ
ない
倒す順番の確認、スピードの調
整が課題
＊ この時期は交換ノート等がな
く、技術や情報を共有できる
ものが少なかった
ご飯、おかず、ポカリの配置に
工夫をした。ひとさし指の動き
と、目線でわかりやすくする
Ａさん本人にその都度ベストな
位置を確認する
日によって違うので、表情（眉
間のしわ等）から読み取る
声かけによって順番の確認を行
う
レバーを握る前に体で支えてコ
ントロール、持ち方に工夫
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　(2) メンバーの変化
　　①食事と会話を通した関係性の創出
　スタート時のメンバーは、介護の未経験者のみであった。このため、最初はＡさんと何を話していい
かもわからなかった。しかしこの時期は言葉によるコミュニケーションには全く不自由がなかったため、
一緒に食事をとりながら会話を交わすことで、徐々に信頼関係を築いていった。
　たとえば、次のようなエピソードがあった。
〈エピソード１：関係性の創出〉
　同じ大学の先輩であることから、大学や授業の話で盛り上がりました。30年前の原宿 時
代の様子や、当時の先生・友達が、今、教授として大学にいることから、その頃の話を聴
くことは、社大の歴史を知ることであり、興味深いものがありました。
　初めは年齢差のある方の介護をすることに対して緊張があり、何を話していいかわかり
ませんでしたが、このような会話を通して、同じ大学の同窓生であるという親近感が生ま
れてきました。堅い話をするのではなく、身近な話をすればお互いに楽しいということが
分かってきました。また、一方的な食事介助では、どうしても介助のスピードが速くなっ
てしまうところが、このような会話を交わしながら、一緒に食事を楽しむことで、ちょう
どいいタイミングで介助も出来るようになりました。
　このようなコミュニーションによって人間関係が形成され、介護に関しても関わりを通して自信をも
つことができた。このことは、介護を行う上で役立ち、また言葉によるコミュニケーションが困難となっ
た時期にも、この時に形成した人間関係が意志疎通の基盤となった。
　　②身体介護の感覚をつかむ
　メンバーにとって介護は初めての経験であり、またこの時期の夕食介助は一人で行っていたことから
Ａさんと二人きりの時間であった。人差し指や目線でのサイン、物の置いてある位置など環境に慣れる
ことに必死だった。Ａさんは意識清明だが、自分では身体を動かすことが出来ないため、腕・足の位置、
指の間隔など細かい要望があった。だが、スタート時はそれに応えられず、一人で対応しなければなら
ないというプレッシャーもあって、不安になることが多かった。
　しかし一緒に時間を過ごし経験を積む中で、徐々に腕を置く位置、指の感覚など、Ａさんとメンバー
の間でずれが少なくなり、感覚がつかめるようになってきた。ステージⅡの夜勤に入るころには、食事
介助・マッサージ・車椅子の操作に関するスキルが身につき、自信がついた
　　③メンバー間の情報伝達
　未経験者ばかりでスタートしたこの時期は、いかにしてメンバー同士が情報交換し、介護を行う上で
の全員のスキルを共有してアップさせていくかがポイントとなった。連絡ノートやミーティングもなく、
一人介護という状況下で、自分たちが気付いたことを学内などで情報交換し、次の食事介助に備え、共
有した情報を実践した。このようなメンバー間の情報共有を通して、Ａさんのニーズや求めていること
が的確に理解でき、焦ったり緊張したりせずに応じることができるようになった。対応できているとい
う自信を持つことができ、食事や会話を楽しむ余裕が生まれた。
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ステージⅡ：夜勤開始期（2010年9月－11月）     
　(1)　状況
　この時期、Ａさんは身体が一層動かなくなり、また痛みも強くなったことから、頻繁な体位交換が必
要となる。そこで９月からは、養成研修を受講して重度訪問介護者の資格を取得したメンバーが、２名
づつで夜勤（18:00－06:00）を開始した。当初は週５日であったが、家族による体位交換が困難となっ
たことから、11月からは毎日となった。
　このステージの課題は、①嚥下力・体力の低下、②痛み、③不安、に対応することであった。
第一に、嚥下力の低下に対しては、食事内容を食べやすく、またＡさんの嗜好に合わせた物を選ぶよう
に工夫した。例えばご飯もお粥に変えて、柔らかさをメンバー間で伝えあった。また体力の低下に対し
ては、手際よく対応することやＡさんの負担の少ない介護方法を考えることが課題となり、これを工夫
する上で、昼間に訪問しているヘルパーによる実地研修＊9が効果的であった。
　第二に痛みに対しては、体位交換と服薬で対応した。夜間１～２時間おきに左・上・右と順番に交換
した。角度や手の位置についてＡさんから言葉による細かい要望があり、それに応じた。痛みが強まる
につれて医療的ケアが必要となってきたが、服薬や痛む部分への薬の塗布については医師の指示に従い、
薬のチェック票に記載することで確実に行った。
　第三に夜、メンバーを呼ぶ声が出にくくなり始め、メンバーがいかにＡさんの合図に反応出来るかが
課題であった。Ａさんは声ではなく、口を鳴らして対応するようになる。また家族の不在時には、帰宅
時間などの見通しを話すことで不安を和らげた。
*9　 夜勤時の20:00-21:00は毎日研修時間とし、昼間に訪問しているヘルパーによって実地研修を受けた。その内容は、体位交換，ポー
タブルトイレ・ベッドへの移乗などである。
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表４　ステージⅡ：夜勤開始期の状況（2010年9月－11月）
Ａさんの状況 課　　　題 対　　　応
夜勤を開始
（18:00－06:00，２名）
①嚥下力・体力の低下
噛む力、飲み込む力の減少
食欲の減退
季節の変わり目（寒くなる）
②痛み
テレビ側を向いて寝る時に右
肩が痛くなり始める
症状の進行に伴い、介護者とタ
イミングを合わせて体位交換を
することが困難となる
（身体が動かなくなってきた）
手足の痛みに伴い、マッサー
ジの回数が増える
③不安
夜、メンバーを呼ぶ声が出に
くくなり始める
家族の不在時に不安がみられ
る
口に残りにくく、柔らかいもの
で、なおかつＡさんが好む食事
を選ぶ
寒くなってきたので、体位交換
にかける時間を短くする
寝る向き方がしぼられる
家族による夜間の体位交換や服
のシワをなおすことが困難にな
る
痛みに伴うケアの要望に応えら
れないこともある
メンバーの人数（5人）・スキル
の不足（メンバーは全員、重度
訪問介護者養成研修を受けたの
みの介護未経験者）
メンバーがいかにＡさんの合図
に反応出来るか
家族の不在を、メンバーが支え
る
弁当を買う店を変え、お粥を導
入する
時間短縮を心がける他に、気温、
湿度、毛布の掛け方等に気を配
る
主に、仰向けや壁側で寝る
毎晩、夜勤に入る（これ以前は
水曜・土曜は家族による介護で
あった）
体位交換を速やかに行うこと
で対応する
連勤で対応
20時から21時までは事業所のヘ
ルパーが訪問。毎回実地研修を
行う
声ではなく、口を鳴らして対
応するようになる
家族が何時頃帰ってくるかを
伝え、不安を和らげる
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　(2)　メンバーの変化
　　①介護のスキルアップ
　夜勤開始時は、人数の不足により連勤などが頻繁にあり、メンバーの負担が大きかった。さらに夜勤
に参加したほとんどのメンバーは介護未経験者で、痛みの訴えや体位に関する細かな要望に対応するこ
とが難しく、Ａさんの役に立っているかが不安であった。
　これに対して、ヘルパーによる毎晩の実地研修＊10が効果的であった。知らない技術を教えてもらう
ことができ、介護の実際を目の当たりにすることで、こうすればよいということが具体的に理解できた。
また、夜勤開始に際して、神経内科専門医であるＢ医師による研修（講義と呼吸法の実地研修）＊11を受
けたことが、起こりうる症状を予測し対応の具体的方法を学ぶことができたことと、薬の内容と効果に
ついて等の医療的な知識を得たという点で、効果的であった。
　次第に体位交換の時間も短くなっていった。Ａさんにこの体位でよいかと確認する時に、一回で体位
がぴたっと決まると、達成感がある。今まで経験してきた中での足の置き場、手の角度、腰の引き具合
などいろいろな要素がぴたっと決まった瞬間である。この瞬間についてメンバーは、「やったという気
持ち」「技が決まったときのような感じ」「芸術だ」「テストに合格した」「ほっとする」などと、その時
の思いについて、様々に表現している。日々、少しづつ要望が異なるが、その変化に対応できたという
充足感がある。
　　②各々の介護スタイルの確立
　連続的に介護に携わると、技術が確実に上がり、要望に応えられているという達成感や技術に対する
自信を得られた。
　初めは教わったとおりに介護をしていたが、自信が出てくると、次第に自身で工夫し、自分にあった
スタイルを作り上げていった。例えば、体位交換の際に腕力がないメンバーはビニールを使い、腕力が
ある者はタオルだけで行なうなど、それぞれの個性に応じてスムーズにできるスタイルをみつけていっ
た。このような各自のスタイルについてメンバー間で話しをすると、またそれぞれが試してみる。こう
して発見したことが、個人と全体のスキルアップに繋がっていった。
　　③チャレンジ
　どうしたら良いかわからず、自分が役に立っているか不安であったときには、教えてもらったことや
指示・要望に応えるという受け身の姿勢であった。しかし自身のスタイルができてくると、次第にチャ
レンジしていくように変わった。
　その際に、パーフェクトにできることではなく、なんとかしたいと思うことを大切にしている。Ａさ
んの思いが汲み取れなかったり、望むようにケアできないことで引くのではなく、スマートではなくて
も、なんとかしようとチャレンジしている。
　それにともなって、Ａさんの生活をよりよくしていくことに、自分が寄与していることを確信できる
ようになった。するとさらに、自分から工夫したり、Ａさんに提案したりするように変わっていった。
生活や生命に支障がなければ良いということではなく、Ａさんが居心地がよいように気配りし、QOL
*10　注９のとおり
*11　 夜勤開始に際して、Ａさんの担当医である緩和ケア病棟科長の神経内科専門医より、ALSの緩和ケアに関する研修を受けた。
講義はカンファレンス形式で行われ、ALSと緩和ケアに関する一般的な知識に加えて、Ａさんの具体的な症状・対応・見通し
について講義を受けた。さらに実地研修として、呼吸困難の緩和に必要なマッサージ法等について学んだ。またＡさんの月１
回程度の検査入院の度に、メンバーが交代で緩和ケア病棟を訪問し、その実際にふれた。
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を高めることを心がけている。
　たとえば、次のようなエピソードがあった。
〈エビソード２：チャレンジ〉
　夜勤に参加したほとんどのメンバーが介護未経験者で、痛みの訴えや体位に関する細か
な要望に対応することが難しく、Ａさんの役に立っているか不安でした。
 　しかし、日々、ＡＤＬが低下する中で、うがいや痛みへの対応も、試行錯誤しながら 
感覚をつかんでいきました。例えば、日昼、車椅子に座っていることの多いＡさんの褥瘡
の痛みを軽減するために、車椅子上でＡさんの腰をひねり、体重のかかる場所を変えたり、
身体の下にタオルをいれたり、といった対応を工夫しています。日によって体調 が違うた
め、各メンバーは毎回の夜勤で試行錯誤を繰り返しています。特に４年生のこ のようなチャ
レンジする姿勢が、１年生にとってモデルになりました。
 　また、パーフェクトにできることではなく、なんとかしたいと思うことを大切にして 
います。Ａさんの思いがくみ取れなかったり、望むようにケアできないことにひくのでは
なく、スマートではなくても、なんとかしようとチャレンジしています。
ステージⅢ：症状急変期（2010年12月～ 2011年２月）   
　(1)　状況
　12月にＡさんは高熱を繰り返し、高度医療の大学病院に２週間、入院した。高熱の原因は尿管結石と
判明し、尿道カテーテルを使用して治療する。
このステージの課題は、①食欲・体力の低下、②身の置き所のない痛み・体位交換の困難、③発声の困
難、に対応することであった。
　第一に、入院により食欲が減退し、目に見えてやせ細っていった。体力が一層低下し、ベッド等への
移乗が困難になる。このため、新たにリフト等の福祉機器を活用するようになった。
　第二に、身体はほんの少し動かせる程度である。大半の時間は車いすに座っているか、ベッドに寝て
おり、さらに皮膚が弱くなったことから、接触部分が赤くなってしまう。このため、身のおきどころの
ない苦痛があり、夜間も寝付けずに、１時間おきに体位交換を行った。枕を腰に入れて45度ぐらいに身
体を傾けるなど、体重を分散するような体位を工夫した。
　第三に、声が小さくなり、表情や口の動きを読み取ったり、拡声器や文字盤を利用するようになる。
特に夜間は聞こえにくい。２月下旬からは、痰が多く出るようになり、夜間も家族を呼び、吸引器で痰
を吸引する。
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表５　ステージⅢ：症状急変期（2010年12月－2011年2月）
Ａさんの状況 課　　　題 対　　　応
高熱を繰り返し、高度医療の大
学病院に２週間入院（原因は尿
管結石）
夕食は家族一緒の団欒時間
（18:00－06:30，２名）
①食欲減退・体力の低下
身体はほんの少し動かせる程度
である
② 身の置き所のない痛み・体位
交換の困難
大半の時間は車いすに座ってい
るか、ベッドに寝ていることか
ら、身体の接触部位が赤くなっ
てしまう。
特に右肩に痛みを訴えるように
なる
③声が小さくなる
特に夜間は聞こえにくい
２月下旬から痰が多くでるよう
になる
ベッドへの移乗が困難になる
褥瘡の予防
右肩に負担をかけない
Aさんが少しでも楽になれるよ
うにメンバー自身で出来ること
を考え、試行する
表情や口の動きを読み取り、A
さんが望むことを出来るだけ早
く把握する
尿道感染を防ぐ薬を投与し、尿
道カテーテルを使用する
リフトの活用マニュアルを作成
体位交換やマッサージなどで対
応する。Aさんの要望に出来る
だけ添えるようにするマッサー
ジを定期的に行い、痛みが増す
ことを避ける
右側を向くと痛みがあり、仰向
けと左向きのみで体位交換を行
う
座っている際も、寝ている際も
頭の下にタオルをしき、顎を引
く姿勢をとる
拡声器、文字盤などの活用
点鼻薬の使用
スポンジを使用して、ネバネバ
をとる
家族に伝え、吸引機を使用
－ 47 －
　(2)　メンバーの変化
　ＡＬＳという病気の深刻さを改めて理解し、自分たちに何ができるのかを改めて考え、試行する時期
となる。
　Ａさんから苦痛の訴えが強くあり、自分が対応できているかが分からずに当惑し、介護に対して困難
や恐れを感じるメンバーもいた。理由の一つは、言葉が小さくなり、拡声器を耳にあててようやく聞こ
える程度になったことによる。特に夜間は言葉が聞こえにくく、Ａさんの訴えを的確に把握することが
できているか不安であった。二つ目に、身体が動かなくなり、身の置き所のなさや痛みが激しいことに
よる。ほんの少しの身体の向きや位置の違いが、Ａさんには大きく影響した。
　　①　メンバー間の工夫の集結
　しかしその困難から逃げずに、メンバー全員で課題解決に向けて、情報交換を密にし、介護の方法を
工夫したことによって、この時期を乗り越えた。
当初からかかわっていたメンバーが中心となって、体位を工夫し、それをメンバー間で共有した。新し
く加わったメンバーは、自分たちでベッドに寝て体位交換をするなど、模擬練習を行うことで、スキル
アップを図り、また当事者の状況を体感した。
　情報の共有方法としては、夜勤の連絡ノートに、その日の状況や困難だったこと、それにどのように
対応したかを詳細に記述し合うようにした。この時期、リフト等、新たな福祉機器を活用することになっ
たが、機器に関する研修会で教わったことをもとにメンバー間でＡさんに応じた方法を工夫し、写真を
用いたマニュアル等によって、確認しあった＊12。このような情報伝達を通して、Ａさんの状況を確実に
把握し、メンバー全体で介護スキルを共有した。このことは介護のスキルアップと共に自信を持つこと
につながった。
　介護という仕事は、事務的にマニュアル通りに実務をこなすことではなく、Ａさんのために何が出来
るか、ニーズに応えるためにはどうしたら良いかを考える場となった。メンバー間で工夫するというこ
とがこれまでとは異なることであった。与えられた仕事ではなく、自分で考えることが自分の成長につ
ながると実感した。介護に関しても相互に工夫し合い、これを伝え合ってスキルアップを図っていくと
いう体制が強化された。
　たとえば、次のようなエピソードがあった。
*12　 退院後、急速なADLの低下に対応し、車いすからベッドの移乗のためのリフトを設置した。このリフトの利用方法について12
月にケアマネージャー等による研修会を複数回、実施した。その後、メンバーが写真を撮影し、リフト活用マニュアルを作成した。
マニュアルはメンバーの工夫や状況に応じて、改変した。またこれを室内に掲示すると共に、ヘルパー等にも配付し、関係者
間でスキルを共有した。マニュアルは、車いすの操作・体位交換等についても作成した。
－ 48 －
〈エピソード３：メンバー間の工夫の終結〉
　Aさんの要望がうまくくみとれず、当惑したり、自信が持てないことがありました。
　この時期から参加したメンバーは、安定する手足の位置がわからなかったり、要望が汲
み取 れているのか自信がなく、当惑しました。特に夜間は拡声器でも声が聞き取れません。
重度訪問 介護研修では何度も聞くようにと教わりましたが、遠慮して聞けません。自分の
ケアに不満を感じ ているのではないかと、不安になりました。
　しかし自信が持てなかった時、「初めは完璧にできなくて当たり前で、これから身につ
けていけ ばいい」と４年生から言われてほっとしました。それ以後は、自分のケアのどこ
が違っているのかを知るために、Ａさんともっとコミュニケーションをとろうと、前向き
な気持ちになりました。他のメンバーからやり方やサインを教えてもらい、実行すると、
それが当たっていることが多くなりました。
　Ａさんの目がパチパチ動くと、ＯＫサインです。Aさんの笑顔が増えていくことがうれ
しく、最後 に笑ってくれるその顔をみたくて、介護を工夫しました。つみ重ねていくうち
に、次第に自信がもて るようになりました。
　お互い、諦めないことが大切だと感じています。
　　②　メンバー間の関係性の深まり
　このような課題に対応するためのスキルについて互いに意見を交換し合あったり、メンバー間でバッ
クアップするなど、この困難な時期を乗り越えていく過程を通して、メンバー間の関係が親密になった。
この時期に新しいメンバーが参加したが、同じ大学に通いながら、これまで会ったこともないというメ
ンバーもいた。しかし、夜勤で会話を交わすうちに、介護についてだけではなく趣味や日常の話をする
ようになり、親密になっていった。
　たとえば、次のようなエピソードがあった。
〈エピソード４：メンバー同士の関係の深まり〉
　同じ大学の学生同士であっても、これまでほとんど会話を交わしたことがないメンバー
もおり、夜勤で初めて顔を会わせたということもありました。しかし、この時期、お互い
のスキルアップを高め合うために工夫しあい、それを伝え合ったことが、メンバー間の親
密度を増し、関係が深まることにつながりました。
　具体的なエピソードとしては、メンバー同士での模擬体験があります。１人のメンバー
がベッドに寝て、もう一人が介助するなどの模擬練習をしました。この時期、新しいメン
バーが加わりましたが、介護の未経験者がほとんどで、３日間の重度訪問介護研修を受け
ただけであり、Ａさんにどのような介護をしたらよいのかわかりませんでした。このよう
な疑似体験は、自分がＡさんの立場になることで、介助されているＡさんの感覚が理解で
き、自分達で介助の方法を工夫する機会となりました。このような体験を通して、メンバー
の親密度が増しました。
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　　③　楽しい時間の共有
　この時期から、Ａさんの家族も一緒にみんなでテーブルを囲んで夕食をとり、団欒の時間として過ご
すようになる。食事を共にしながら、今の自分の興味や出来事、生活を話すようにしている。思い出が
よみがえったり、未来に思いをはせたり、一緒に過ごす時間を大切にしている。このような団欒の時間
を共有することを通して、相互理解や親密さがました。
　一緒に食事をし、一緒にテレビを見て、一緒に話をして、一緒に笑って、人間的なふれあいをもてる
ということが、メンバーができたことである。時間を共にすることを通して、Ａさんの人生観を知ったり、
共通する楽しい思い出ができた。友達と一緒にご飯を食べることや高校時代に楽しかったことがあった
と同様に、Ａさんと一緒に時間を共有し、こんなことがあったなという思い出が、これからのメンバー
自身の生きる糧になると感じている。
　また、このような時間の共有を通して、自身の生活や考え方を振り返り、見直したり、新たな気づき
や価値を得ることにもつながっている。終末期のＡさんと限られた時間を共に過ごすことで、メンバー
は、生きるということはどういうことかということを考える機会を得た。
　朝、帰る時にＡさんに挨拶をし、今度いつ来るかを話すと、笑顔が返ってくる。そのときに、達成感
を感じる。このことが医療的なケアと異なる福祉の支援の独自性であると考えた。つまり、介護とは介
護者が当事者をケアする、あるいは当事者が介護者に要望する、という一方的な関係ではなく、時間を
共有し、お互いを知り合い、親密になることで、相互の生活の質を高めていく過程であると実感した。
　これについては、考察でさらに検討する。
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ステージⅣ：コミュニケーションの困難（2011年3月－5月）     
　(1)　状況
　症状の進行にともない、嚥下機能、呼吸機能が一層低下し、発声も困難になったことから、言葉によ
るコミュニケーションが困難になった。夕食時はこれまで通り家族と共に団欒の時間として過ごし、昼
間の散歩や家族との外出も行っており、メンバーもこれに時々、参加した。
　このステージの課題は、①嚥下障害、②呼吸障害、③発声困難、に対応することであった。
　第一に、身体機能が低下し、飲み込みが悪くなった。ねばねばした唾液が口の中に絡みやすく、咳払
いができにくいために、痰が絡みやすい。夜間は特に苦痛が強く、寝付きが不安定で、夜間に目覚める
ことも多くなった。また、固形物は食べられず、水薬の服薬時もむせることが増えた。このため、鎮痛
剤の服薬のタイミングを工夫した。具体的には、体調が悪くなり初めの時期に飲むことや、一気に介助
するなどである。
　第二に、呼吸が苦しそうになり、咳払いができにくい。痰が絡みやすく、ねばねばした唾液が口の中
に絡みやすい
　第三に、いかにコミュニケーションをとるかが課題となった。Ａさんの声が小さくなり聞きとりにく
く、特に夜間のコールが聞き取りにくい。このため、メンバーの誰かが必ず近くに寄り添っているよう
にして、Ａさんが歯や口を鳴らすサインを敏感にキャッチした。
　年度末でメンバーの交代があり、慣れたメンバーと一緒の夜勤や、ノートに詳細に工夫した内容や困っ
たことを記載し、メンバー間での状況・スキルの伝達や共有を大切にした。
　また、メンバーの交代や症状の深刻化に対応するために、Ｂ神経内科専門医に研修を依頼した。研修
に際して、メンバー間で振り返りのミーティングを定期的に行い、質問事項を事前に提出した。これに
対して医師より、研修で丁寧な説明を受けた＊13。
13　 2011年5月12日に、神経内科専門医による研修を実施し、メンバーは全員参加した。地域関係者にも呼びかけ、研修会にはＡさ
ん自身と家族、保健師・ケアマネージャー・昼間の訪問介護を受け持つヘルパー・福祉機器の担当者など地域でAさんを支援す
る多職種が参加し、交流と共通理解を深めた。
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表６　ステージⅣ：コミュニケーション困難期（2011年3月－2011年5月）
Ａさんの状況 課　　　題 対　　　応
メンバーの交代
(18:00－06:30，新メンバーは
３人で夜勤)
①嚥下障害
固形物はほとんど食べられない
② 呼吸障害
呼吸機能が低下し、痰が絡みや
すい
特に右肩に痛みを訴えるように
なる
③発声困難
吐く息が少ないため声が小さい
呼吸機能の低下にともない、声
が出ない。声によるコミュニ
ケーション障害
水薬の飲み込むに苦労する。
咳払いができにくく、痰が絡み
やすい。
ねばねばした唾液が口の中に絡
みやすい
寝付きが不安定になり、夜間に
目覚めることが多くなった。
コールが聞き取りにくい。
通じない場合は、苦痛の緩和が
すぐにできず、精神的な苦痛や
介護者との誤解が生じる。
むせないで飲めるようにする。
体調が悪くなり初めにのむこと
や、一気に介助するなど、飲む
タイミングを工夫する。
姿勢を前屈みに倒して支え、背
中をたたいて、痰を出すことを
補助する
Ａさんの要望に応じて、ティッ
シュやスポンジで、頻繁に拭き
取る。
体位交換や口の中のケアなど、
その時々の要望に応じる。仰向
け、左向きなど楽なように体位
を工夫して提案する。
歯や口を鳴らすサインを見落と
さない
文字盤を使用。
関わりが長いメンバーは表情や
口話で汲み取ることができる。
この時期から参加したメンバー
は理解するまでコミュニケー
ションに苦労したが、口の形で
読み取るなど工夫し、関わりを
多く持つことによって慣れて
いった。
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　(2)　メンバーの変化
　　①　介護に対する立場の変化
　　　　―当事者のニーズに応えるー　
　メンバーはこの時期に入って、ＡＬＳという疾病の困難さをますます痛感した。Ａさんの苦痛を身近
に感じると、メンバーも辛い気持ちや不安に駆られ、なんとか痰をとめたいと思う。しかしそれはでき
ず、日々ますます悪化していく中で、どうにかしてよくしたいと思っていた。痰をとめる薬について医
師に尋ねたが、嚥下機能の低下によるもので、これを止める薬はないとのことであった。介護すること
で症状がよくなるわけではなく、痰をとってもいつまでもとり続けることになる。
　このようなやりとりを繰り返す中で、メンバーはやがて、痰をとめることではなく、Ａさんのしてほ
しいことに応えることが大切だと思うようになってきた。介護者本位の立場では、効率の良い・効果の
高いケアを求めることになりがちである。しかしそうではなく、当事者が求めることやニーズを汲み取
り、それにどのように応えていくかが、介護を行う上で重要であると感じた。
　当事者のニーズに応えるということには様々なことがあったが、例えばこの時期のエピソードとして、
次のようなことがあった。
〈エピソード５：当事者のニーズに応える〉
　夜間に痰が絡んでいるとき、「うがいをしますか。」と尋ねています。このようにＡさん
が遠慮して言えないことでも、気持ちよく生活できることをこちらから提案しています。
　しかし、体位交換で横向きとなっている時にうがいをするためには、体位交換をし直し、
ベッドを持ち上げて身体を起こすための多くのプロセスがあります。具体的には、①天気
をつける、②身体の下にタオルケットを差し込んで体位交換をする、③ベッドを上げる、
④うがいをする、⑤ベッドを下げる、⑥体位を直す、などの手順が必要となります。介助
者であれば、夜間であろうが利用者のニーズに応えてこのような手順を行うことは当たり
前のですが、Aさんは夜遅い時間にこういったことを頼むのは申し訳ない、夜勤者が大変
だろうという配慮・気兼ねをし、特に夜の遅い時間は、自分からはこういった提案はされ
ません。
　効率の良いケアを考えるならば、寝るときは横向きの体位にして、ティッシュを口の横
に敷き、唾液や痰が流れるようにして、頼まれた時にティッシュでとることでしょう。介
護者にとっては楽ですが、しかしこれでは当事者は不快です。でも、当事者は遠慮があっ
てそのことを言いにくいのです。これではQOLは低くなります。
　Ａさんが気兼ねしないようにと、こちらから「うがいをしますか」と提案することで、
より心地よい生活がおくれるようにと心がけています。
　また、このことは、次のエピソード、「ＱＯＬの模索」につながってくるテーマでもあ
ります。
　　②　求めと提案のやりとりを通したＱＯＬの模索
　メンバーから「こうした方が良いのではないか？」と提案しても、Ａさんに断られることもあり、提
案をすべきかどうかについて悩んだこともある。メンバーからの提案を当事者に伝える方法について、
研修会で質問したところ、１度、提案してみて、断られたらこだわらないという助言を得た。
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　日々の体調や症状が日々進行していく疾病の特徴もあり、当事者にしかわからない感覚もある。しか
し、このようにしてよりよいと思う対応について提案を一度はしてみると、状況が変化する中で、介護
者の提案と当事者の思いが一致する瞬間があった。
　当事者の求めと支援者の工夫・提案をやりとりしていく中で、当事者本位のよりよい生活を模索して
いくことを大切にしている。
　たとえば、次のようなエピソードがあった。
〈エピソード６：やりとりを通したＱＯＬの模索〉
　日頃の様子から、「こうした方がいいのではないか」と提案しても、Ａさんに断られる
こともあり、提案をすべきかどうか悩んだこともあります。具体的には、体位交換でつぎ
のようなことがありました。仰向けの体位の方が安定すると思い、提案しましたが断られ
て、壁側に向けて体位交換したところ、１０分ほどで肩が痛くなり、 仰向けに体位交換し
ました。後日に提案したときには、スムーズに受け入れられました。日々の体調や症状が
刻々と変化する中で、断られたことが、時と場を変えると受け入れられることもあります
が、提案した方がよいのかどうか、迷うことがあります。
　Ｂ神経内科専門医に質問したところ、「一度提案して、断られたらこだわらない」とい
う助言を受けました。また大学の報告では、「肩が痛くなってほんの１０分しかその向き
ができなくても、いつもと違う体位に身体を動かしたいになりたいという当事者の感覚を
理解できていたか？」という助言を受けました。
　こちらの思いを押しつけるのではなく、また諦めて求められたことだけをするのでもな
く、当事者の求めと支援者の工夫・提案をやりとりすることを通して、当事者にとっての
よりよい生活を模索していくことを大切にしています。
　　③　自分たちの対応への確信と今後への見通し
　この時期にＢ神経内科専門医による研修＊14を受けたことで、自分たちのこれまでの対応についての
確信と今後への見通しを持つことができた。これによって、介護に対する不安が軽減できた。研修後の
ミーテイングでは、次のような意見が出された。医療的なケアの知識を得たこと、緩和ケアの考え方や
具体的な方法を理解できたことが参考になり、自分たちの役割が明確になった。これまでのケアについ
て肯定的な評価を受けて、確信をもつことができた。完璧なケアをしなくてもいいということがわかり、
プレッシャーが軽減した。これまでのように必要なケア、今できることをこれからも一づつ積み重ねて
いくことが大切だということがわかった。またコミュニケーションを図り、相互理解を深めることや、
コミュニケーションを通しての心理的ケアが重要と改めて感じ、今後の課題として、文字盤の早読みを
しない。最後まで聞くことが重要と指摘され、文字盤の練習が必要と感じた。
　また、困難な時期を共有し、またこれまでのプロセスの整理を通して、メンバー間の共通理解が重要
であることを改めて感じた。ミーティングを重ねる中で、個々のメンバーの個性や違いがあっても、同
一の方向を向くことがでこるようになってきた。このため、連絡ノート以外に、今後も定期的なミーティ
ングを続けていくことを確認した。
*14　注13に同様
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　たとえば、次のようなエピソードがあった。
〈エピソード７：対応への確信と今後への見通し〉
　この時期には、言葉によるコミュニケーションが難しくなり、症状が進行していくこと
を目の当たりにしました。今後、どのような介護が求められてくるのかわからず、不安で
した。そのため、Ｂ神経内科専門医の研修会を開き、研修会に先立って質問事項をまとめ、
事前に提出しました。
　研修会では、Ｂ神経内科専門医からこれまでのケアについて肯定的な評価を受け、これ
までの自分たちの対応に確信を持つことができました。これから予測される症状と対応に
ついても説明を受け、「現在行っている緩和ケアを継続することで充分」という回答を得て、
見通しを持つことができました。さらに完璧なケアをしなくてもよいということがわかり、
プレッシャーが軽減しました。自分たちは、これまでのように、必要なケア、今できるこ
とをこれからも一つずつ積み重ねていくことが大切だと、改めて実感しました。
Ⅲ．考察
　結果をもとに、１．ケアの質を高める要素、２．ケアについての共有認識、３．福祉の原体験を通し
たメンバー自身の変容、という三点について、考察を行った。
１．ケアの質を高める要素     
　ケアの質を高めた要素として、「当事者とのコミュニケーション」「チーム内の連携」「医療と介護の
連携」という3点が浮かんできた。以下、順に記載する。
　①　当事者とのコミュニケーション
　当事者とコミュニケーションをとることは、介護を行う上で有効であり、また当事者の意志を尊重し
た生活を送るという上で不可欠であることがわかった。
　当事者の自己決定の尊重やＱＯＬを高めることは、今日の福祉の中心的な課題となっている。さらに
ＡＬＳの独自性として、意識は清明でありながら、自ら身体を動かすことができないという不条理を持
つ障害であること、さらには言葉によるコミュニケーションを喪失するという特殊性から、当事者とい
かにコミュニケーションをとるかは、重要である。
　言葉によるコミュニケーションがとれない現在、Ａさんとのコミュニケーションの方法として、文字
盤が不可欠となっている。また、表情をつくる筋肉は衰えないことから、メンバーはＡさんの表情から
感情を読み取ることができる。文字盤の活用と表情から感情を読み取る技術を駆使して介護を行ってい
くことが、現段階で最も有効な方法となっている。　表情と文字盤の両方を使えるということが、日常
的に介護をしているメンバーの強みであり、このようなスキルをメンバー間で伝えあい共有することに
よって、その効果を高めてきた。
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　②　チーム内の連携
チーム内の連携がないと、誰はできるが誰は出来ないというばらつきが生じる。それはＡさんの遠慮に
つながる。メンバーは一緒に過ごしている時間は、Ａさんにとっても心地よい環境であって欲しいと誰
もが願っている。Ａさんが介護をしてもらっているという気遣や遠慮を感じずに、要望を伝えて欲しい。
そのためには、メンバー全員の質の向上が不可欠であると考え、チームとしてのスキルアップを図って
きた。一方でチーム内の連携を強めることは、個々が迷ったり、得意・不得意がある中でメンバー間で
サポートができるという、メンバーにとってもメリットがある。当事者・支援者の双方にとって、チー
ムとしてのスキルアップ、そのためのチーム内の連携は重要であった。
　チーム内の連携をこれまでいかに図ってきたか、その具体的な方法を以下に記す。
　連絡ノートはＡさんの状況や対応についての情報を共有する上で有効であった。メンバー間で当事者
と支援者の役割をとり、ロールプレイをすることは、当事者の感覚をつかむという点で有効であった。
ヘルパーによる実地研修は具体的な技術を学ぶ上で有効であったが、それだけではなく、その結果につ
いて学内で話し合うことで、そのスキルについて検討し、自分たちのうちに取り込むことができた。夜
勤に参加した時期によってスキルのギャップがあることは当然であり、これに配慮して経験者と初心者
とが一緒に夜勤を組むように配慮した。初心者も経験を積む中でスキルがアップすると、経験者にとっ
てうれしい反面うかうかしていられないという危機感も感じて、自己のスキルをアップするための良い
刺激となった。このようにメンバー間が良い意味で刺激し合うことを通して、マンネリが防げた。
　メンバーにとって、リフレッシュの期間をとることも重要であった。夜勤に入る度に、考えることが
多く、それが個々の質の向上につながったが、一方で悩みすぎたり、ストレスがたまることがあった。
ストレスを抱えた状態でＡさんと関わり続けるよりも、夜勤からはずれて充電のための休憩時間をとる
と、むしろ新たな発見があるということに気づいた。例えば、海外スタディにでかけ、新たな出来事に
出会い帰ってくると、Ａさんに自分が出会ったことについて語りたいと思う。コミュニケーションをと
ることが難しくなってきたＡさんが、自分にとって刺激的だったことを話すと関心を持ってくれるだろ
うか、どのような反応をしてくれるか、それを考えると楽しみになってくる。Ａさんの琴線にふれる瞬
間を共有できる時が、ここにいる自分の存在意義を感じる瞬間である。
　③　医療と介護の連携
　Ｂ神経内科専門医の３回にわたる研修（2010・2011）を受け、また日常的にもＡさんが検査入院して
いる際には病院を訪問した。これによって医療的な知識を得たことは、メンバーにとって、先の見通し
や客観的な視点を得るという点で重要であった。一方で医療と介護のそれぞれの役割および境界線が明
確となり、自分たちが行うべき役割を再確認し、福祉の強みをどのように発揮するかを考える機会となっ
た。
　医療は、病理に対する対症療法として、投薬等によって苦痛緩和を図ることができる。福祉は生きて
いく上での生活の質や心の豊かさを高めていくことができる。日常の具体的な状況を把握し、生活の質
を直接的に支えることが介護の強みであると感じた。特に終末期においては、医療による苦痛緩和は重
要だが、一方で福祉は最期まで「自分らしく生きる」ことに手を伸ばして支え続けることができる。人
の命と生活を支えていく上で、医療と福祉がそれぞれの得意とする分野を共通認識し、多職種のカンファ
レンスを通してそれぞれが把握している状況を話し合い、共通認識を持って連携してケアを行うことが
重要だと実感した。
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２．ケアについての認識の共有化     
　メンバーのケアに関する共通認識は、「安心と信頼の醸成」「当事者のニーズに応えること」「相互に
ＱＯＬを高めること」の３点である。個々の個性やスキルの違いはあるが、この３点はＡさんとの関わ
りを通してメンバーが共有することができた認識である。この内容について、以下に記述する。
　(1)　安心と信頼の醸成
　安心と信頼を醸成するために、メンバーが共通して配慮したことは、「常に当事者の視界内にいること」
「当事者への確認」の２点である。これは関係を形成する上での基盤となる。
　　①　常に当事者の視界内にいること
　身体を自由に動かすことができずに視界が狭いという状況を考慮して、必ず誰かは当事者の視界内に
いることを徹底している。例えば、チームとしての分担や、顔が見える位置に必ず座ることなど、配慮
している。このことは、当事者のサインを見逃さないという介護者の視点からだけではなく、当事者に
とっても、介護者が寄り添い常に自分のサインをキャッチしてくれるという安心感に繋がった。
　　②　当事者への確認
　訪問時にはまずＡさんの顔を見て挨拶をしたり、今日のタイムスケジュールやケアの順番を確認して
いる。また帰る際にもＡさんの顔を見て帰ることを伝え、自分が今度はいつ来るかを伝えている。自身
で身体を動かすことが出来ないということは、困ったことや痛みがあっても自身では解決できず、もど
かしさや不自由さが常につきまとう。Ａさんの不安に対しては、確認をしたり、見通しを伝えることに
よって、不安の緩和を図った。これを確実に積み重ねることによって、Ａさんが安心感を得ることがで
き、相互の信頼関係の醸成につながった。
　(2)　当事者のニーズに応える
　当事者のニーズに応えるために、メンバーが共通して配慮したことは、「介護者への気兼ねの軽減」「サ
インのキャッチ」「選択肢の提案」という３点である。これがケアの基本であることをメンバー間で確
認し共有認識とすることで、チームとしてのケアの質が向上した。
　　①　介護者への気兼ねの軽減
　当事者のニーズに応えるためには、身体的なケアを行うだけではなく、Aさんが気兼ねしないでケア
を受けられるよう配慮することも含まれる。
　例えば、体位交換をした後、いつでもまたコールしてほしいことを伝える。当事者は、夜間に何度も
呼ぶことに気兼ねしがちだが、このようなメッセージを常に伝えることで、当事者が介護を必要として
いるときに、気兼ねなく呼ぶことができ、安心して過ごすことが出来る。あるいは、Ａさんが圧迫感を
感じないように、少し前方に座って、落ち着いて過ごせるように心がけている。
　　②　サインのキャッチ
　コミュニケーションは、障害者の心理的な安定と生活のありようを自身で決定する上で重要である。
自分の思いや感情が的確に相手に伝わらなければ悩みや不安感が強くなり、また自分の思いや希望を介
護者に伝え、やりとりをすることを通して、自分が望んでいる生活が具体的なイメージを持ち、その実
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現のために取り組むべきことがらも明らかになる。このためにもＡさんのサインを敏感にキャッチする
ようにしている。
　例えば、時計をちらちら気にし始めたら「テレビの番組を変えますか」と尋ねたり、「薬を飲みますか」
など、日常の場面でＡさんが気にしていることを汲み取って、尋ねている。
　　③　選択肢の提案
　Ａさんからの要望を待つのではなく、介護者側が状況を予測し、よりよいケアを提案してＡさん自身
に選択してもらっている。特に介護者に遠慮して言えないようなケアや選択肢に気づき、提案するよう
にしている。
　例えば、体位交換の際に、Ａさんからの要望がなくても身体の位置がベッドの下にずれていることに
介護者が気づき、「窓側にずりあげますか」と尋ねている。
　このようにこちらから提案を行なうことで、介護者への気兼ねを軽減し、より心地よい生活がおくれ
るようＡさんに寄り添うことを心がけている。
　(3)　共にＱＯＬを高める
　本研究を通して、さらに「チャレンジ」「当事者の価値の尊重」「時間の共有」という３つの要素が抽
出できた。これらを「共にＱＯＬを高める」ものとして、位置づけた。
　　①　チャレンジ
　パーフェクトにできることではなく、なんとかしたいと思うことを大切にしている。Ａさんの思いが
汲み取れなかったり、望むようにケアできないことで引くのではなく、スマートではなくても、なんと
かしようとチャレンジしている。また、当事者が不安になったときに、自分も不安に陥らずに落ち着く
ことで、安心感を抱いてもらうようにしている。
　生活や生命に支障がなければ良いということではなく、Ａさんが居心地がよいように気配りし、QOL
を高めることを心がけている。
　　②　当事者の価値の尊重
　介護をすることで症状がよくなるわけではない。例えば、痰をとっても良くならず、いつまでもとり
続けることになる。日々悪化していくことを目の当たりにして、「気管支切開をしないというＡさん自
身の選択に添いながらも、なんとか痰を止める薬や方法はないか」と思った。
　しかし、最期が見通せるステージまで来て、Ａさんの選択の重み強く感じた。それにともない、症状
を改善・回復させたいと思いから、Ａさんがしてほしいことに応えることが大切であり、Ａさんの生き
方をサポートするのが自分たちの役目であると感じるようになった。
　介護者本位の立場では効率が良いケアを求めるが、そうではなく、当事者が求めることにどのように
応えていくかが、介護を行う上で重要であると感じている。当事者のこれまで生きてきた人生観や価値
観にふれることが、介護の意味であると感じる。
　たとえば、次のようなエピソードがあった。
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〈エピソード８：当事者の価値の尊重〉
　痰を取り続けても良くならず、いつまでもとり続けることになります。苦しそうな様子
を見ていると、なんとか痰を止める薬や方法はないのかという思いが募ってきます。しか
し痰が絡まないための医療的対応は気管切開をすることであり、それをＡさんは望んでい
ません。
　Ａさんは、気管切開や人工呼吸器をつけずに、自宅で家族とともにいる時間を大切にし
て、人生を終えるという選択をしました。最期までが見通せるステージまできて、これま
で折々に聴いてきたAさんの選択した生き方や人生観・価値観の重みを強く感じるように
なりました。良いケアをしたいと思うと、悪い症状を改善・回復させたいという思いにな
ります。しかし症状を治すのではなく、Ａさんの選んだ生き方をサポートすることが自分
たちの役目であると思うように変わってきました。
　　③　楽しい時間の共有
　今の自分の興味や出来事、生活を話すようにしている。思い出がよみがえったり、未来に思いをはせ
たり、一緒に過ごす時間を大切にしている。
　朝に帰るときに挨拶をし、今度いつ来るかを話すと、笑顔が返ってくる。そのときに、達成感を感じ
る。また、このような時間の共有を通して、支援者自身の生活や考え方を振り返り、見直したり新たな
気づきや価値を得ることにもつながっている。
　たとえば、次のようなエピソードがあった。
〈エピソード９：楽しい時間の共有〉
　これまでは、Ａさんの部屋で３人で夕食をとっていましたが、ステージⅢの時期から会
話や食事が難しくなってきました。そこでＡさんの家族が早く帰宅し、夕食を共にするよ
うになりました。
　一緒に食事をし、一緒にテレビを見て、一緒に話をして、一緒に笑って、という日々の
生活を共にすることで、人間的なふれあいが深まりました。Ａさんの人生観を知ったり、
共通する楽しい思い出ができました。また、Ａさんの限られた時間を共有することで、メ
ンバーは生きるとはどういうことかを考える機会を得ました。このような楽しい生活時間
を共有することを通して、メンバーは自分自身の生活や考え方を振り返り、見直し、新た
な気づきや価値を得ています。そして、「介護とは相互の生活の質を高めていく過程」で
あることを実感しています。
３．福祉の原体験を通したメンバー自身の変容     
　Ａさんとの関わりはメンバーにとって福祉の原体験となり、それぞれが変容したことを実感している。
それは福祉従事者となる上で、重要な体験からの学びとなっている。
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　(1)　自分で考えることによる変容
　介護という仕事は、事務的にマニュアル通りに実務をこなすことではなく、Ａさんのために何ができ
るか、ニーズに応えるためにはどうしたら良いかを考える場であると知った。与えられた仕事ではなく、
自分で考えることが自分の成長につながると実感した。メンバー間で工夫するということが、これまで
とは異なることであった。
　ケアのプロセスは、得たと思うとまた混沌とする繰り返しである。初めは思うままに行動していたが、
次第に自己コントロールや支援について考えるようになった。答えはまだ得ていないが、この出会いを
通してコミュニケーションの大切さと難しさを学び、ノンバーバルな部分を含めて、他者との関わりに
際して自己の“敏感さ”が育ったと感じている。
　この体験を通して、介護について持っていたイメージが大きく変化した。介護について抱いていた画
一的作業というイメージから、人間としての尊厳を保つための支援という思いに至った。介護とは、ひ
とりの人間に対峙し、責任を持って向き合う場であった。
　たとえば、次のようなエピソードがあった。
〈エピソード10：自分で考えることによる変容〉
　体位交換の後に身体が微妙に曲がっている時があります。直そうとすると、痛そうに顔
をゆがめることがあり、どこまで身体を動かしたらよいのか迷います。体調や症状が日々
変わっていき、一週間前につかんだ感覚では役に立ちません。Ａさんに言葉で説明しても
らうこともできないので、非常に迷いました。
 　そこで身体感覚をつかむために、場数を増やして慣れることだけではなく、その都度、
やりとりを繰り返しながら、その日の体調を把握し、その場で自身で工夫しながらケアを
しています。具体的には、マッサージや体位交換の際には表情に注意し、少しでも顔をし
かめたら動きを一度止めます。表情を見て汲み取りながら、その日のＡさんの身体感覚を
つかんでその場で工夫し、「はい（目をぱちんと閉じる）」「いいえ（顔の表情）」で答えら
れる質問をして、その都度Ａさんに確認しています。
 　このようなノンバーバルも含めてコミュニケーションをとるという体験を通して、メン
バーには他者との関わりに対する敏感さが育ったと感じています。ケアとは、一人の人間
に対峙し、責任を持って向き合う場であると感じるようになりました。
　(2) 他者の人生との出会いから学ぶこと
　１年間のプロセスを振り返り、上記のような共有認識を得たことを確認したことで、介護とは介護者
が当事者をケアする、あるいは当事者が介護者に要望する、という一方的な関係ではなく、相互の生活
の質を高めるために、両者で協働していく過程であるという結論に至った。
　一緒に食事をし、一緒にテレビを見て、一緒に話をして、一緒に笑って、人間的なふれあいをもつと
いうことを、メンバーが共通して大切にしてきたことがわかった。生活時間を共にすることを通して、
共通する楽しい思い出ができ、Ａさんの人生観を知った。これが医療的なケアと異なる福祉の支援の独
自性であろう。
　Ａさんにとって“限られた時間”を共に過ごすことで、メンバーは生きるということはどういうこと
かということを考える機会を得た。また、漠然と考えていた終末期の選択肢について、Ａさんを通して
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現実に自分に突きつけられ、共感を持ってその選択や必要としている支援を知ることが出来た。
　授業だけでは学ぶことができない現実がここにはある。Ａさんというひとりの人間が、生命の時間よ
りも重視しているＱＯＬを自分たちが担っているという責任感を、日々強く感じている。これが強いモ
チベーションとなり、自分たちでケアの実際について考えながらＡさんとその生活に向き合っていると
いうことが、社会福祉士としての一歩に繋がっているという実感がある。
　(3)　介護・福祉の意味について考える
　ＡＬＳの方との出会いは、メンバー個々にとっての人生において大きな出会いであると感じている。
福祉に初めてふれた、と感じた。
　メンバーは大半が１年生であり、介護を初めて経験する者がほとんどであった。福祉についてまだ固
定観念がなく多感なこの学生時代に、終末期を生きる方とかかわるということは、大きな影響を受けた。
　例えば、障害者福祉論で障害者の自己決定権と選択権が最大限尊重されている限り、たとえ全面的
に介助を受けていたとしても人格的には自立しているということを学んだ15*15。実際にＡさんを通して、
できないことは人に頼っても、自分で選択した人生を生きているということが自立生活であり、尊厳あ
る生活であると実感した。
　たとえば、次のようなエピソードがあった。
〈エピソード11：介護・福祉の意味について考える〉
　メンバーの大半は１年生であり、初めて介護を経験する者がほとんどで、福祉について
の固定観念もありませんでした。障害者福祉論の授業で、「障害者の自己決定権と選択権
が最大限尊重されている限り、たとえ全面的に介助を受けていたとしても人格的には自立
している」ということを学びました。
　Ａさんとの関わりを通して、「できないことは人に頼っても、自分で選択した人生を生
きているということが、自立であり、尊厳ある生活である」と実感すると同時に、自立生
活と支援について学
 び取ることができました。
　多感なこの時期に、介護や支援の実際にふれたことは福祉の原体験となり、これによっ
てメンバーは自分が変容・成長していると感じています。
　メンバーは、この夜勤やＡさんとの関わりを通して、自立生活と支援について実感を持って学び取る
ことができた。「生きること」と「よりよく生きることを支える福祉」に真剣に向き合い、コミュニケー
ションや人間について考え、福祉と関連づけて考えられるようになってきた。Ａさんとの関わりはメン
バーにとって、人を支援するということ、福祉の原体験となり、一人ひとりが気づきや成長を得たこと
が、この夜勤の最も大きな成果と感じている。このような体験が、メンバーにとってもこれからの生き
る糧になると感じている。
　Ａさんは、死と向き合っている人間の最期の願いは、自分を通してみんなが成長してくれることだと
*15　 自立について、佐藤（「障害者福祉の世界」有斐閣アルマ，2000，p65）は、1960年代のアメリカでの自立生活運動を契機に医
療で絶対視されていた「ＡＤＬの自立」という自立観から「ＱＯＬの充実」を自立として考えることへと価値観が移行したこ
とを示し、「障害者の自己決定権と選択権が最大限に尊重されている限り、たとえ全面的に介助を受けていても人格的には自立
している」と定義している。
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話している。
 
Ⅳ．結論
　本研究では、筋萎縮性側索硬化症（ALS）患者に対する夜間を担うチームのケアの質向上をめざす取
り組みを明らかにしてきた。これを通してメンバーが福祉従事者としていかに成長したかについても考
察を深めてきた。ここでは、本研究で得られた成果と位置づけ、その限界と今後の課題をとりあげ、結
論を述べる。
１．本研究で得られた成果     
　(1)　本研究の概略
　本研究の成果は、筋萎縮性側索硬化症患者に対して夜間のケアを担当する学生メンバーが、チーム・
ケアの質向上をめざしてどのような取り組みを行ったか、これを通して個々が福祉従事者として、いか
に成長したかを明らかにしたところにある。
　これについては、以下の通りである。
　第一に、ケアの質を高める要素として、①当事者とのコミュニケーション、②チーム内の連携、医療
と介護の連携の三点を抽出した。
　第二に、メンバー間で得たケアについての共有認識として、①安心と信頼の醸成、②当事者のニーズ
に応える、③共にQOLを高める、という三点を抽出した。
　第三に、福祉の原体験を通したメンバー自身の変容として、①自分で考えることによる変容、②他者
の人生との出会いから学ぶこと、③介護・福祉の意味について考える、という三点を抽出した。
　(2)　チームが果たしている役割
　メンバーが本チームの果たす役割として考えていることは、以下の通りである。
　　①　直接的な身体介護
　まず直接的な身体介護である。直接的な介護の質を高めることによって、Ａさんが夜間も安心して生
活できるようにしている。一緒にテレビを見たり、食事をしたり、会話を交わしたり、ごく普通の日常
生活を過ごすことを大切にしている。これによって、ADLが下がってもQOLを下げないようにするこ
とに、メンバーは役割を果たしている。
　　②　不安と苦痛の緩和
　日々、死に直面している中で、心理的な不安と苦痛を緩和することである。日々、体調が異なるので、
マニュアル通りの対応では安心できない。本チームでは、マニュアル通りの動きではなく、Ａさんの顔
が見えるところにいて、気持ちや要望をくみ取り、その時々のニーズをキャッチして応えるようにして
いる。そのようなメンバーの関わり・ケア・存在が、Ａさんの心の置き所となっている。訪問すると、
Ａさんはほっとうれしそうな表情をする。Ａさんにとって、メンバーが安心感を得たり、信頼する存在
となっていると実感する。　
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　　③　Ａさんらしく生きることのサポート
　　　　　ー当事者が「こう生きたい」と望む人生のサポート
　症状が進行し自身で動くことができなくなってもＡさんらしく過ごすこと、当事者が「こう生きたい」
と望む人生をサポートしている。Ａさんが、今、生きていることを幸せだと思い、限られた時間が充実
したものとなることに寄与している。Ａさんには二つの望みがあるという。
　一つは最期まで家族と共に自宅で生活することである。メンバーは夜間ケアを行うことで、この望み
をサポートしている。
　二つ目は、メンバーが自分との関わりを通して福祉従事者としての質を高め、同じように苦しんでい
る人々の支え手として育っていくことである。Ａさんの人生の中で福祉の仕事が重要な意味を持ってい
たこと、これを病気によってもぎ取られたが、志を引き継いで生きていく後輩がいることが、Ａさんの
心を癒すという。一緒に過ごす時間を通して変容していくメンバーを見守ることが、Ａさんの喜びとなっ
ていることを知った。メンバーがＡさんの役に立つと同時に、Ａさんも自身との関わりを通してメンバー
が福祉従事者として学び成長していること、いいかえれば自分も役割を果たしているということが、Ａ
さんの生き甲斐となっている。今回の発表をＡさんは喜びとしている。
　(3)　メンバーが得た新たな価値や気づき
　Aさんの限られた時間を共有することで、メンバーは生きるということはどういうことかを考える機
会を得た。それは、支えられ、支えるということの大切さである。支援をされるだけという一方的な関
係では、自分の役割や生きる価値を見いだせない。「生きる」ということは、支え、支えられるという
相互の関係が大切であると実感した。
 メンバーが支えられていることとして、例えば次の４点をあげられる。
　第一に、一緒にご飯を食べたり、テレビを見たり、話しをしたりすることを通して、家族のぬくもり
を感じながら、家族の一員としての生活や居場所を得ている。
　第二に、当たり前のように生活していたこと、例えば寝返りや自分で手足を動かせるということに、
感謝を感じるようになった。
　第三に、新たな気づきや価値を得た。
　第四に福祉の原体験を得た。
２．今後の課題     
　本研究では、障害者が地域で自立生活を行う際に、ＱＯＬの向上のためにメンバーがどのようにスキ
ルアップを図ってきたか、さらにはそれが個々のメンバーをどのように福祉従事者として成長させてき
たかについて明らかにした。さらに学生メンバーが果たしている役割や得たものについて考察し、ケア
とは一方的な支援ではなく、相互の関係性が重要であることを明らかにした。
　今後、メンバーが目指している目標は次の通りである。
　第一に、介護のスキルアップである。メンバー間で介護のスタイルの違いがあるが、他者の方法をモ
デルとしたり、取り入れることによって、よりよい方法を工夫しスキルアップを図りたい。
　第二にコミュニケーションスキルの向上である。文字盤や口話のスキルアップを図るとともに、ノン
バーバルのコミュニケーションスキルも重要であり、ニーズや表現を敏感にキャッチできるようにする。
ただし、早読みとニーズの汲み取りの見極めが必要である。
　第三は上記のスキルによって、ケア以外でもコミュニケーションを取り、関係性を豊かにすることで
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ある。コミュニケーションを通して、Ａさんという人間をもっと知りたいと考えている。一方で、関係
が深まるほどに、今後を予期して悲嘆の感情におそわれることもあり、このような感情を持ち込むこと
が正しいのかと迷うことがある。メンバー自身の心理的なケアもこれからの課題である。
　第四に自身の学びに関する事柄である。他のALS患者を知らないので、在宅や病院等で生活している
実際について学びたい。また、将来現場に出たときに活かせるものとして、福祉従事者としての共通し
た素養を高めることにつなげたい。そのためにも、この取り組みに対する客観的評価を得たいと考えて
いる。
　また、本研究ではケアを通した学びと変容を明らかにしたが、その限界は夜間のケアを担うチームの
メンバーに限定している点である。Ｂ神経内科専門医による研修や他事業所のヘルパーからの実地研修
が有効であったこと、多職種との連携によってスキルを高めたり、役割を明確にして取り組むことが、
当事者とメンバー自身のＱＯＬ向上につながった。このような他職種との交流・情報交換・連携をいか
に深めていくかが、今後の課題の一つである。
終わりに
　社会福祉研究大会での発表が終わって二日後、メンバーはＡさんの家族から急な連絡を受けてＣ病院
を訪問した。そこでＢ神経内科専門医から、Ａさんの命は今日、明日という重篤な状況にあることを伝
えられた。皆、驚き、信じられないという気持ちであった。大学に研究発表を聴きに来てくれたＡさん
は、少し元気がないかなと思うぐらいで普段通りであり、「発表、良かったよ」と喜んでくれた。メンバー
はこれからがんばっていこうと思っていた矢先のことであり、まだこれからもＡさんとの時間が続くと
思っていた。Ｂ医師から「疑問を残さないように」と促されて、状況の再確認、Ａさんの意志、自分た
ちがこれからできること等を尋ね、Ｂ医師や家族から話を聞いた。その後にＣ病院に入院しているＡさ
んに会い、メンバーは現実を理解した。
　メンバーは時間があるとＣ病院を訪問し、これまで通りにＡさんや家族と食事や団欒の時間を共に過
ごすことにした。その翌日、夕食を終えてメンバーが帰ろうとすると、Ａさんはしきりに何かを伝えよ
うとした。Ａさんのサインを読み取ると、「ありがとう、これからもがんばってね。」であった。それが
最期の言葉となったことを、メンバーは翌朝、知った。
　知らせを聞いた時は実感が湧かず、メンバーは皆、自宅を訪問してＡさんに会った。穏やかな笑顔で
寝ているようであり、信じられない思いであった。予期はしていたが、その死にメンバーは強いショッ
クを受け、受け入れることが出来なかった。グリーフケアに携わるＤ先生がメンバー、一人一人の話し
を聴いてくれたが、何を話したかは覚えていない。お通夜でも告別式でも、皆、泣いた。メンバーはこ
れまで身近な人が亡くなるという経験がなく、お葬式も行ったことがない者がほとんどであった。大学
に入ってからの１年間は大きく、その間、身近に接してきた人が亡くなってしまうということは、悲し
かった。心に穴が空いたような空虚な感じや喪失感がある。介護なんかもうできないと、無気力になった。
　それから時間が経ち、メンバーは動き始めている。Ａさんの笑顔や言葉を思い出すと、自分のためで
はなく、メンバーのためにいろいろなことを教えてくれたんだな、と思う。Ａさんを通して多くのこと
を学んだ。特に生きることがどれだけ重く大変なことであるかを知った。悲しみの次に来たのは、その
思いである。確かに亡くなったということは分かっているが、別なところで生きているという感覚があ
る。最期にあったＡさんは笑顔だった。自分達がやってきたことが正しかったかどうかわからないが、
最期に笑顔でいてくれたことで、納得できた。悲しんでいるだけなど、Ａさんは望んでいないだろう。「こ

